


e va de ti mi cuerpo gota a gota.
Se va mi cara en un dleo sordo;
SE van mis manos en azogue suelto;

se van mis pies en dos tiempos de polvo.
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.. y a ella, guién la cuida?

Natalia Maria Schroeder Lanao

Introduccidn

a demencia de Alzheimer se ha convertido en un problema de salud pablica en todo el mundo

despertando gran preccupacian, ya que al ser la primera causa de discapacidad en los adultos

mayores, conlleva a una serie de gastos sanitarios elevados tanto para el Estado como para las
familias y los cuidadores, sin mencionar |os cambios en las actividades laborales. sociales y familiares
que los responsables de los pacientes con esta enfermedad deben hacer en sus vidas para adaptarse a la
nueva situacion. Para la mujer, estos cambios se han hecho mas drésticos e importantes. dado que dentro
de |os grupos familiares que se hacen cargo de |os pacientes con demencia, el 80 % de los cuidadores son
mujeres, generalmente esposas. hijas y en menor porcentaje familiares en diferentes grados o en casos
raros amigas o vecinas, quienes estan al cuidado de estos pacientes.

El efecto de la responsabilidad del cuidado del paciente demente, |a dedicacion permanente, la falta de
soporte por parte de otros miembros de la familia y del Estado, principalmente en paises como Colombia,
hacen que se produzcan efectos psicosociales y emocionales en la mujer cuidadora, que afectan su vida
personal de manera importante.

A través de este capitulo se revisara el papel de la mujer en el cuidado de los pacientes con demencia,
sus efectos tanto psicoldgicos como emocionales y sociales y se mencionaran algunas caracteristicas y
diferencias de género entre los cuidadores de pacientes con demencia, la perspectiva de cada uno de ellos
y la razdn de por qué es importante tener en cuenta la salud, el cuidado, el descanso y la integridad de la
persona que se hace cargo cuidado de un paciente con demencia.

Algunos datos epidemioldgicos

A pesar del gran interés que despierta la demencia, en especial la demencia de Alzheimer y de los diversos
estudios que se han realizado para determinar su prevalencia, existe gran disparidad de conceptos al
respecto. En varios estudios realizados entre las décadas de los ochenta y |os noventa, se encontraron
prevalencias de 0.3 hasta 36 % de demencia para personas mayores de B3 afios.

En lo que si existe acuerdo, es en que la demencia aumenta con |a edad, se duplica el riesgo de la misma
cada cinco afios, aumenta el | % entre los 90-60 afios, 4.6 a 15.8 % en los mayores de B2 afios y 238 a
a0 % en los mayores de 83 afios. Se observa un discreto aumento del riesgo en mujeres después de los

75 afios (1).

En Colombia, los estudios sefialan que la prevalencia de la demencia en personas mayores de ol afios es de

1.3 % y en mayores de 70 afios de 3,04 % (2).

La incidencia de |a demencia también depende de la edad. En personas mayores de B3 afios. es de 1000
casos por [00.000 habitantes afio (3-3).
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Hasta el momento no se han encontrado diferencias con respecto a la presentacian clinica de la enferme-
dad entre mujeres y hombres.

En los Estados Unidos se estima que 4.0 millones de personas padecen de demencia y para el 2050 se
espera un incremento a 3.2 millones de personas. También se estima que el costo anual de esta enferme-
dad es de B7.3 billones de ddlares. Los costos médicos son més altos en pacientes con demencia que en
pacientes con otras condiciones o enfermedades, a pesar de que sean dependientes de sus familiares en
|as actividades de |a vida diaria (B).

Factores de riesgo para desarrollar demencia

Existen diversos factores conocidos que aumentan el riesgo de desarrollar demencia.

Edad

La edad es el factor de riesgo més importante para desarrollar la enfermedad. tal y como se menciond
anteriormente al hablar sobre |a epidemiologia de |a enfermedad. Hasta la edad de 80 afios, el riesgo se
duplica cada cinco afios, tiempo en el cual este riesqo se disminuye discretamente (7).

Género

El sexo influye en la presentacion de la enfermedad, confiriendo un riesgo 1.6 veces mayor en la mujer que
en el hombre

Antecedentes

El antecedente familiar de demencia en los familiares de primer grado aumenta el riesgo en 3.0 %. Si se
tiene una familiar con sindrome de Down, el riesgo aumenta en 2.7 %.

Otros factores de riesqo son la raza (los pacientes de raza negra tienen mayor riesqo de padecer |a
enfermedad). el cigarrillo (al que anteriormente se le conferia un papel protector, estudios recientes han
demostrado que aumenta el riesqo de la enfermedad) y el trauma craneoencefalico (7).

Dos factores de riesgo por tener en cuenta, sin que se haya logrado establecer una clara participacian de
éstos en el desarrollo de la enfermedad, son la depresidn especialmente en las mujeres de edad avanzada
y el bajo nivel cultural o de escolaridad (7).

La mujer como cuidadora del paciente con demencia

La demencia, por ser una enfermedad que afecta el desempefio no sdlo cognoscitivo sino funcional de los
pacientes y que progresivamente lleva a la dependencia completa y a la incapacidad de desempefiarse de
forma independiente en el trabajo, las actividades de |a vida diaria y |as actividades sociales. se convierte
en un problema socioecondmico y sanitario con graves consecuencias, en donde la familia es la primera
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afectada, ya que es ésta la que en la mayoria de los casos se encarga del cuidado del paciente demente y es
dentro del nicleo familiar en donde la mujer toma el papel mas importante, siendo en el 80 % de los casos
quien se encarga del cuidado del paciente (8).

En algunos paises del primer mundo, principalmente en algunos paises de Europa, existen ayudas guber-
namentales para las familias con pacientes discapacitados, en donde personal del drea de la salud ayuda
a las familias a hacerse cargo de los enfermos por algunas horas o en forma permanente, segin sea el
caso. También existen instituciones en donde el paciente puede pasar el dia realizando diversas actividades
bajo el cuidado de personal de la salud entrenado y posteriormente regresa a su casa, lo que se conoce
comanmente como “hospital-dia”. En paises como Colombia, en donde este tipo de ayudas no existen y el
contratar personal del érea de la salud para disminuir la carga en el cuidado del paciente es costoso, es
necesaria la participacian de la familia en el cuidado de éstos.

Se define como cuidador a aquella persona que ayuda a un familiar o amigo, sin recibir un pago, para que
ésta pueda realizar una o més actividades de |a vida diaria. Se estima que en los Estados Unidos existen mas
de 22.4 millones de cuidadores y de éstos, 5 millones son cuidadores de pacientes con demencia (9).

Para el afio 2050 se espera que el nimero de cuidadores aumente a 40 millones de personas y de éstos,
28 millones seran cuidadores (10).

En general. en la mayoria de las familias que tienen un paciente discapacitado. se identifica un cuidador
principal, en quien recae todo el peso del cuidado, quien ademas suele tener un vinculo familiar con el
paciente, vive o permanece en la casa del enfermo y le brinda toda la atencidn que éste necesita.

Segtn los estudios sobre cuidadores y demencia, el 80 % de los cuidadores son mujeres, siendo éstas en
la mayoria de |os casos las esposas o |as hijas y en menor frecuencia nueras, sobrinas, familiares lejanas
o amigas y sus edades oscilan entre los 39 y los 60 afios. £l 20 % correspondiente a los hombres, general-
mente estd conformado por el conyuge del paciente (11).

Estudios realizados comparando diversos grupos étnicos con respecto a las caracteristicas de los cuida-
dores de enfermos con demencia, han mostrado que en todos los grupos las cuidadoras en su mayoria son
mujeres, relacionadas familiar o afectivamente con el paciente (11).

Con respecto a la capacidad econdmica de las familias para proveer el cuidado adecuado, se ha visto que
|as clases alta y media-alta tienden a buscar recursos para disminuir la carga del cuidado del enfermo.
pero |as familias de clase baja deben asumir el cuidado en su totalidad. dados los altos costos que implican
|a utilizacian de recursos externos, como una enfermera permanente (7). En los grupos familiares caucé-
sicos y blancos, existe |a cultura de institucionalizar al paciente con demencia por razones de comodidad,
mientras que en otros grupos étnicos. como los negros o los latinos, no esta bien vista la institucionaliza-
cion de los ancianos, por lo cual es la familia la que intenta encargarse del paciente hasta en las etapas
més avanzadas de |la enfermedad y es por razones de fuerza mayor que terminan en casas de cuidados
intermedios. Lo chinos se encargan del cuidado de sus familiares dementes, pero son rechazados por sus
amigos y miembros de la comunidad, ya que la demencia es vista como un castigo e incluso algunos tienen
|la creencia de que puede contagiarse si permanecen cerca del enfermo de la persona que tiene mayor
contacto con &l (I).

Existen algunas circunstancias que pueden facilitar que una mujer asuma la responsabilidad del cuidado de
un paciente demente, como es el hecho de ser hija tnica, hija soltera sin hijos, hija soltera con hijos, hija sin
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trabajo o sin hijos o hijas que viven cerca de la casa de sus padres, cuya familia no dispone de los medios
econdmicos para solventar una ayuda externa para el cuidado de alguno o ambos padres (12).

A pesar de que la familia esté conformada tanto por hermanos como por hermanas, son estas, las que en la
mayoria de los casos se encargan del cuidado de los padres, recibiendo en algunos casos apoyo econdmico
de los hermanos u otros familiares. Sin embargo, muchas de estas mujeres no reciben ninguna ayuda de
|os otros miembros de la familia, haciendo mas dificil para ellas el cuidado del paciente demente, ya que
también deben hacerse cargo del mantenimiento del hogar, los hijos y como es frecuente en nuestro pais,
hasta de sus nietos.

En Colombia, es generalmente la hija mayor o la hija soltera la que asume el cuidado de los padres enfer-
mos. Los canyuges que no tienen hijos también asumen |a responsabilidad del cuidado de sus parejas.

La sobrecarga del cuidado del paciente demente

Dentro de los dmbitos més afectados en la vida del cuidador, por |a sobrecarga asociada al cuidado del
paciente con demencia, se encuentran el social y el emocional, en donde el cuidador, por tener que estar
las 24 horas pendiente, debe alejarse de la vida social y de situaciones de descanso y esparcimiento; por
|o tanto se ve afectada su salud emocional, con sintomas depresivas, insomnio, ansiedad, mayor toma de
medicamentos ansioliticos, irritabilidad, sentimientos de culpa y al mismao tiempo de pesar y tristeza por el
deterioro de |a persona a quien se esté cuidando, con quien generalmente hay un vinculo afectivo importan-
te. Estos sintomas son més frecuentes en mujeres y se ha visto que ademés de |os efectos mencionados, la
sobrecarga de estrés al tener que estar pendiente de una persona discapacitada permanentemente, facilita
la somatizacian en estas personas (13).

El hecho de cuidar una persona con Alzheimer o cualquier tipo de demencia, produce més estrés y depre-
sion que otras enfermedades en las que la persona es dependiente en sus actividades de la vida diaria, ya
que las cuidadoras deben lidiar con el hecho de que la persona que aman se enfrenta a una enfermedad
degenerativa que progresivamente va a deteriorar su capacidad intelectual, lo que hace, con el tiempo, mas
dificil la comunicacidn y la interaccidn entre el cuidador y el paciente. Ademés, aumentan progresivamente
|as horas que el cuidador debe dedicarle al enfermo cada vez mas dependiente a medida que el deterioro
cognoscitivo y las manifestaciones motoras y psiquigtricas progresan y se deteriora el lenguaje (14). Se ha
visto que en los cuidadores de pacientes con demencia se reportan niveles més altos de estrés, mayores
problemas con el cuidado de los pacientes, mayores horas de dedicacidn y mayor impresion de sentirse
atrapados que los cuidadores de enfermos que no padecen demencia. Estos sentimientos se incrementan
en la misma medida que se aumenta el deterioro cognoscitivo de |os pacientes (13).

Dado que la gran mayoria de los pacientes son cuidados por mujeres y en el caso de los hombres por la
esposa, debe tenerse en cuenta que al haber una similitud en la edad de ambos, puede haber también dete-
rioro cognoscitivo en las mujeres cuidadoras. La calidad de vida tanto del paciente como de su cuidadora,
depende de |a habilidad de la misma de adaptarse a nuevas situaciones en ocasiones dificiles y de respon-
der a los requerimientos y necesidades del enfermo. Pocos estudios se han realizado sobre |a capacidad
cognoscitiva de |as pacientes a cargo de sus esposos, sin embargo. estos estudios han mostrado que las
estrategias de cuidado, el estrés cronico y algunas situaciones, afectan la evolucian y el desarrollo de la
enfermedad, principalmente en |o que respecta a los cambios conductuales, haciendo que éstos tengan
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mayor riesqo de agitacian, insomnio, ansiedad y deambulacian. Un estudio realizado por M.E de Vugt et al.,
en la Universidad de Maastricht mostrd que |as esposas de pacientes con demencia que se encargan del
cuidado de éstos, tienen en promedio niveles mas bajos de desempefio cognoscitivo que mujeres contral
de la misma edad y que no tienen a su cargo enfermos con demencia. La razan de estos hallazgos puede
deberse a que las cuidadoras de personas con Alzheimer se enfrentan a niveles més altos de estrés,
insomnio, depresidn, cansancio y problemas de salud, que las mujeres que no tienen que cuidar pacientes
con demencia (1B).

Estos sintomas se presentan con mayor frecuencia en las mujeres que deben hacerse cargo de sus espo-
sos cuando han sido diagnosticados con demencia temprana, ya que no solo deben ocuparse del familiar
enfermo, sino de |os hijos, los oficios de la casa y de la situacidn econdmica, lo que aumenta la carga de
estrés y depresidn, a diferencia de los hombres, quienes contindan con su trabajo una vez su esposa ha sido
diagnosticada con la enfermedad y tienden mas que las mujeres a buscar ayudas externas (enfermeras
profesionales, familiares cercanos) para el cuidado de ella (17).

Algunas investigaciones han demostrado que no sdlo es importante la gravedad de la demencia, la capaci-
dad socioecondmica de |a familia y el apoyo al cuidador, sino |a relacian previa del paciente con |a persona
que se encarga de él. como predictora de calidad de vida, desarrollo de la enfermedad y satisfaccian por
parte del enfermo con respecto al cuidado que se |e provee. En general, las hijas que han tenido una buena
relacidn con sus madres y ahora deben cuidarlas por demencia, refieren cambios positivos en la relacian,
mientras que las hijas que han tenido relaciones conflictivas con sus madres se sienten mas agobiadas por
|a carga de tener que permanecer con |a paciente, hay mayores circunstancias de tensian en la relacian,
menos comprensidn y en algunos casos maltrato por parte de las cuidadoras (12).

En algunas familias se hace necesaria la institucionalizacian del paciente con demencia por varias razones.
Se han realizado varios estudios en los que se han determinado algunas circunstancias que predicen el
hecho de que un paciente con demencia vaya a ser llevado a una institucion. Dentro de estos factores estan
|los demograficos, las caracteristicas del cuidador y el estado de salud del cuidador.

Con respecto a los factores demograficos. se ha encontrado que las personas con demencia que son
cuidadas por |a esposa o el esposo tienen menos probabilidad de ser institucionalizados. También se ha
encontrado que en términos de grupos raciales, las familias caucasicas son las que méas altas tasas de
institucionalizacion tienen con respecto a otros grupos raciales (18).

Dentro de |as caracteristicas del cuidador, se encontrd que aquellos que se sienten atrapados dentro de su
papel, |os que tiene problemas de salud y los que cuidan poco de su salud por cuidar al enfermo, son los que
més se relacionan con pacientes institucionalizados. La edad de |os cuidadores también tiene importancia,
siendo mayor |a tasa de institucionalizacian si éstos son muy jdvenes o muy mayores.

La presentacion y caracteristica de las manifestaciones clinicas de la enfermedad también tiene un papel
importante en la institucionalizacion de los pacientes. La presencia de alteraciones del comportamiento, el
incremento en |as alteraciones funcionales y el progreso de la demencia a estadios avanzados predice un
mayor indice de institucionalizacidn.

Las razones personales por las cuales los cuidadores institucionalizan a los pacientes con demencia es |a
necesidad de mayores y mejores cuidados, que el cuidador no puede proveer. Otra razdn importante por
|a cual el paciente es institucionalizado es la salud del cuidador, que no permite una adecuada atencidn.
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Una tercera razdn corresponde a las alteraciones comportamentales del enfermo que lo hacen dificil de
manejar. Por dltimo, la necesidad de ayuda por parte de otras personas y |a falta de ésta, hacen que el
cuidador tome |a decisian de institucionalizar al paciente (18).

¢Cdmo cuidar al cuidador?

El cuidador requiere también atencidn y cuidados, descanso, salud, pasatiempos y alguna actividad en que
ocuparse, con el fin de disminuir los factores de depresidn, ansiedad, estrés y la sensacion de sentirse
atrapado y de tener una carga dificil de manejar, que requiere atencion permanente.

Una estrategia adecuada para los cuidadores es la de participar en terapias de grupo en la cual éste
comparte sus experiencias. puede expresar sus preocupaciones, sentimientos y dudas y tiene una serie
de efectos benéficos en la relacion del enfermo con demencia y su cuidador, como una disminucicn en las
reacciones negativas a las alteraciones del comportamiento de los enfermos y mejoria en la percepcian
del cuidado del paciente como una carga. Los problemas de memaria y comportamiento de los cuidadores
también mejoran con |a terapia de grupo (19).

(tra estrategia que ha demostrado disminuir los factores de ansiedad y estrés en los cuidadores, son las
clinicas de memoria con hospitalizacian-dia, en donde los pacientes pasan el dia realizando actividades con
personas de su edad bajo la supervisian y el apoyo de personal de salud, terapias y ejercicio, al igual que
se brinda apoyo a los familiares para que aprendan a sobrellevar la situacian de convivir con una persona
demente y al final del dia regresan a sus hogares. Estos sitios de “hospitalizacian diurna” ayudan de manera
importante a disminuir la carga del cuidado del enfermo de demencia, principalmente en estadios leves y
moderados de la enfermedad; sin embargo, no solucionan todos los problemas que pueden surgir con los
cuidadores, ni reducen en un 100 % las situaciones ni los factores que pueden desencadenar estrés en el
cuidado de estos enfermos (19).

Las vacaciones son un factor muy importante y el cuidador debe tomarlas por lo menos dos veces en el
afio. Se recomienda que el cuidador salga sin la persona que tiene a cargo y que en la medida de |o posible
busque un lugar que sea completamente diferente al ambiente que vive a diario.

La familia debe apoyar al cuidador y delegar las tareas del cuidado en forma temporal a otros miembraos
de la misma, mientras el cuidador puede descansar. Se ha demostrado que las vacaciones disminuyen el
riesgo de depresian y ansiedad, al igual que los problemas de memaria y concentracian en los cuidadores.

La salud de |os cuidadores también debe tenerse en cuenta y es importante tanto para el cuidador como
para la familia y el enfermo, ya que de |a salud del cuidador depende en gran parte la calidad en el cuidado
del enfermo. Un estudio realizado en el Centro de Investigacian para la Prevencian de Enfermedades en
Estados Unidos, encontra que las mujeres cuidadoras tienen mayor variabilidad en las respuestas de su
tensian arterial ante situaciones de estrés que involucran a los pacientes a los que deben cuidar, a dife-
rencia de los hombres (20). Como se menciond anteriormente, las mujeres tiene mayor riesgo de sufrir de
depresidn, ansiedad y trastornos de memoria y de concentracidn que los hombres cuidadores (20).
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Conclusiones

La demencia es una enfermedad que en los dltimos afios viene siendo motivo de preacupacidn, por el
aumento en su prevalencia e incidencia y porque al incrementar progresivamente la poblacian anciana,
aumentara el nimero de personas que padeceran la enfermedad, siendo ésta una condician que exige de
cuidados permanentes por afectar progresivamente no salo el estado cognoscitivo de los pacientes, sino
sus capacidades funcionales e intelectuales en diversas esferas, haciéndolos dependientes y en la mayaria
de las ocasiones dificiles de manejar, a medida de que la enfermedad progresa.

La mujer tiene un papel crucial en el cuidado de estas personas teniendo también que encargarse al mismo
tiempo del cuidado de otros miembros de su familia y no en pocas ocasiones de la carga laboral y econd-
mica del nicleo familiar.

La salud fisica y emocional de la cuidadora, es entonces, tanto o méas importante que el cuidado de |a salud
del paciente demente, ya que de ella depende |a calidad de vida de la persona que recibe el cuidado.

Por esta razdn, es importante tener en cuenta la calidad de vida de los cuidadores, principalmente de |a
mujeres encargadas del paciente con demencia y desarrollar programas, grupos de apoyo y métodos de
ayuda para estas personas, de forma que puedan conservar la salud emocional y fisica y disminuir la carga
del cuidado, mejorando su calidad de vida.
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